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INTRODUCAO

UMA DECADA DE MUDANCA

EXPERIENCIAS, LUTAS E POLITICAS DE DEFICIENCIA EM PORTUGAL

A DECADE OF CHANGE

EXPERIENCES, STRUGGLES AND DISABILITY POLICIES IN PORTUGAL
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A consolidacéao de leituras da deficiéncia apostadas em superar aborda-
gens cumplices com a discriminacdo, medicalizacdo e individualizacio da
experiéncia das pessoas com deficiéncia constitui um processo que vai
conhecendo diferentes modos e temporalidades nos diversos contextos.
Estamos perante coordenadas diferentemente alinhadas e fortemente
dependentes da politizacdo da deficiéncia e dos desafios que em cada
lugar sédo impostos as pessoas com deficiéncia. Estes desafios séo parte de
uma opressao deficientizadora/capacitista' cuja perpetuacio € municiada
pela prevaléncia de paradigmas individualizadores e reabilitacionais,
largamente devedores do paternalismo da autoridade do saber biomédico
e da ética assistencialista. Dada a hegemonia na modernidade ocidental
de discursos que naturalizam a desvantagem vivenciada pelas pessoas
com deficiéncia, o questionamento das prerrogativas de uma putativa
normalidade configura-se como um importante horizonte epistemoldgico
e politico para as diferentes realidades nacionais.

Em estreita ligacdo com as experiéncias e lutas das pessoas com

deficiéncia, este livro dedica-se a desenhar um retrato situado do campo

' Em inglés, disablism/ableism, entendido enquanto uma forma de opressédo social que
assenta na definicdo de uma inferioridade ontoldgica, individual, naturalizada nos corpos,
das pessoas socialmente definidas pelo idioma da deficiéncia.
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DEFICIENCIA EM PORTUGAL

da deficiéncia em Portugal. E possivel dizer que ja existe hoje um rela-
tivo patriménio critico informado por movimentos sociais, trabalhos
académicos, gabinetes partidarios e governamentais que, qualitativa e
quantitativamente, documenta a persuaséo de que a excluséo social e a
vulnerabilizacio da existéncia seguem sendo elementos marcantes da
generalidade das vidas das pessoas com deficiéncia em Portugal. Se,
por um lado, essa leitura critica nos dota com um retrato necessaria-
mente desanimador das estruturas que em Portugal instauram quadros
de vulnerabilidade e violéncia nas vidas das pessoas com deficiéncia,
ela é também parte de uma dinamica de resisténcia transformadora que
importa considerar numa leitura do campo da deficiéncia nas ultimas
duas décadas em Portugal. H4d um efeito articulado na criac¢éo de trans-
formacdes sensiveis e de aspira¢des plausiveis que em Portugal se deve
a intervencéo de varias instancias, a saber: os movimentos sociais de
pessoas com deficiéncia em Portugal; as normativas internacionais que,
refletindo as lutas sociais noutros lugares desde os anos 1960, tém confe-
rido crescente protagonismo a luta contra a deficientizagcio/capacitismo;
e a academia comprometida com as lutas das pessoas com deficiéncia.
Daqui tem resultado uma maior visibilidade das pessoas com deficiéncia
no espaco publico,uma maior atencéo e consideracéo da diferenca e das
necessidades das pessoas com deficiéncia, um maior conhecimento sobre
as diferentes formas de opresséo que se intercetam nas biografias das
pessoas com deficiéncia. Tem resultado, igualmente, uma maior cons-
ciéncia dos partidos politicos e executores de politicas publicas sobre a
necessidade de confrontar as estruturas que historicamente reproduzem
as logicas de opresséo.

Muito deste trabalho de denuncia e visibilizacédo tem sido feito pelos
movimentos de pessoas com deficiéncia em parceria com o campo de
estudosinterdisciplinar designado de “Estudos da Deficiéncia”.? Nos pai-
ses precursores — Reino Unido e Estados Unidos da América —, os Estudos
da Deficiéncia sdo uma realidade que data do dltimo quartel do século
XX.Nos paises do sul da Europa, onde se inclui Portugal, sdo ainda mais

embriondrios. Em Portugal, o desfasamento politico da deficiéncia e das

2 Disability Studies, em inglés.



INTRODUCAO

politicas na drea da deficiéncia face a outros contextos € ainda marcante,
mas nao fatal como a ultima década nos tem mostrado. De um campo
de estudos praticamente inexistente nas universidades portuguesas, os
Estudos da Deficiéncia tém-se vindo a sedimentar. E disso exemplo a
emergéncia de oferta formativa nos diferentes niveis de formacéo superior,
onde se inclui a criacdo de unidades curriculares e médulos no ambito
de programas de licenciatura, mestrado e doutoramento; a criacio de
cursos de formacdo avancada e de pés-graduacéo; e a criacdo de um
Observatoério especifico para dar conta da evolucéo da situacao das pes-
soas com deficiéncia. Muito deste progresso tem-se alicercado no traba-
lho de investigacdo desenvolvido ao longo destas duas ultimas décadas
em Portugal sobre o tema da deficiéncia e incapacidade em articulacédo
com outras linhas de pesquisa: direitos fundamentais; inclusdo social;
educacdo;vidaindependente; cidadania sexual e reprodutiva; sociedade
civil organizada; conhecimento e experiéncia incorporada; pandemias
e politicas de saude publica; politicas de reabilitacdo médica e profis-
sional; identidades ndo normativas; colonialismo, violéncia e crimes
de 6dio; doenca cronica, etc. Esta diversidade de trabalhos permitiu
constituir um lastro de conhecimento capaz de alimentar muita da
atual dindmica académica, desde a oferta formativa, até a preparacéao
e apresentacdo das multiplas teses de mestrado e doutoramento que,
anualmente, sdo preparadas e discutidas nas universidades portugue-
sas. Trata-se, como vimos, de um trabalho insuficiente e incompleto
para um conhecimento aprofundado da realidade nacional.

O desenvolvimento dos Estudos da Deficiéncia em Portugal sera
tdo mais bem-sucedido conquanto seja capaz de contrariar um para-
digma social e epistémico em que as pessoas com deficiéncia sdo
vistas como recetoras passivas de saber ou, quando muito, como
matéria-prima para a posterior producédo de conhecimento por ins-
tancias académicas e profissionais reconhecidas. Para tal, em primeiro
lugar, serd importante que se desenvolva uma articulacdo mais densa
entre as instituicdes de investigacdo académica e as organizacdoes de
pessoas com deficiéncia na defini¢cdo das agendas de investigacéo.
Em segundo lugar, importa reforcar o papel de metodologias cola-

borativas e a participacdo das pessoas com deficiéncia no desenho e
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DEFICIENCIA EM PORTUGAL

execucdo da investigacéo cientifica. Em terceiro lugar,importa garan-
tir a acessibilidade e o acesso aos resultados da investigacdo, quer
através de meios e formatos acessiveis, quer através da formulacéo
de estratégias inclusivas de partilha e devolucéo de resultados.

Ao longo da ultima década assistiu-se, também, a uma mudanca
significativa nas politicas publicas na drea da deficiéncia em Portugal,
alavancada, em grande medida, pelo impacto da Convenc¢éo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), adotada pela Assembleia
Geral das Nacoes Unidas em dezembro de 2006 e ratificada por Portugal
em 2009. Em Portugal desenvolveram-se vdrias iniciativas para imple-
mentar a CDPD e efetivar os direitos das pessoas com deficiéncia. Essas
iniciativas tém sido, todavia, comprometidas no seu alcance e impacto:
pela auséncia de uma estratégia intersetorial e coordenada para a drea
da deficiéncia; pelo continuado dominio de perspetivas médicas indivi-
dualizadas em que néo existe uma cabal responsabilizacéo estatal pela
desvantagem enfrentada pelas pessoas com deficiéncia no seu dia a dia;
e pelos baixos niveis de protecéo social existentes em Portugal. Entre as
diferentes medidas implementadas duas assumem especial relevancia
pelo seu potencial de transformacéo e emancipatério: a Prestacio Social
para alInclusédo (PSI) e o Modelo de Apoio a Vida Independente (MAVI).

A PSI, criada em 2017 (Decreto-Lein.°126-A/2017 de 6 de outubro)
de forma faseada e dividida em trés componentes, teve por objetivo
unificar as diferentes prestacdes na area da deficiéncia e elevar o nivel
de vida das pessoas com deficiéncia acima do limiar do risco de pobreza.
Com o objetivo de compensar a despesa adicional de viver com uma
deficiéncia, a primeira componente da PSI, a “Componente base”, foi
implementada em outubro de 2017. Trata-se de uma prestacao finan-
ceira universal para pessoas adultas com deficiéncia com um nivel de
incapacidade igual ou superior a 80% (cujo valor maximo era de 298,42
euros por més em dezembro de 2023), sendo esta prestacdo sujeita a
condicdo de recursos para pessoas com um nivel de incapacidade entre
60% e 79%. Numa segunda fase, em outubro de 2018, foi implementada
asegunda componente desta prestacédo, o “Complemento”, destinada a
elevar as pessoas com deficiéncia acima do limiar dorisco de pobreza.

Trata-se de um beneficio financeiro (com o valor maximo de 488,22

12



INTRODUCAO

euros por més em dezembro de 2023) destinado a pessoas com defi-
ciéncia que vivam em familias economicamente desfavorecidas. Em
2019 foi introduzida a terceira fase da PSI (Decreto-Lei n.° 136/2019
de 6 de setembro), que permite o acesso a mesma para criancas com
deficiéncia e adolescentes com grau de incapacidade igual ou supe-
rior a 60%, ampliando assim os beneficios financeiros anteriormente
criados em termos de idade.

O programa “Modelo de Apoio a Vida Independente” (MAVI) foi
aprovado em 2019 (Decreto-Lei n.° 129/2017 de 9 de outubro) e cons-
titui mais um importante passo na afirmacéo dos direitos das pessoas
com deficiéncia em Portugal. Este modelo assenta na prestacio de
assisténcia a pessoas com deficiéncia pelos Centros de Apoio a Vida
Independente (CAVI) locais. O programa MAVI objetiva constituir-se
como um instrumento para garantir o acesso das pessoas com defi-
ciéncia ao exercicio dos seus direitos de cidadania e a participacio nas
diferentes dreas da vida, em igualdade de condi¢bes com as pessoas
sem deficiéncia. Os CAVI sdo responsaveis por organizar, gerenciar e
oferecer assisténcia pessoal as pessoas com deficiéncia na sua area
de influéncia. O programa permitiu a formacéo de 35 CAVI em todo o
pais, excluindo as Regides Auténomas da Madeira e dos Acores ndo
incluidas neste programa, com uma capacidade para acolher entre 10 e
50 pessoas com deficiéncia. Ndo obstante as limitacdes desta medida
de politica, como analisaremos mais a frente no primeiro capitulo deste
livro — “Vida Independente para pessoas com deficiéncia em Portugal:
a experiéncia do projeto-piloto de vida independente de Lisboa” —,
esta apresenta um significativo potencial transformador nas vidas
das pessoas com deficiéncia, permitindo-lhes uma maior autonomia
e autodeterminacdo, bem como atenuar o impacto de algumas das
barreiras existentes a sua participacio na sociedade.

Como referido anteriormente, a falta de uma estratégia nacio-
nal para a deficiéncia, com objetivos e metas a serem alcancadas,
comprometeu a maioria destas medidas e abriu espaco a emergéncia
de iniciativas contraditoérias. Isto significou que, durante bastante
tempo, as politicas de deficiéncia em Portugal careceram de uma

estrutura orientadora das decisdes politicas, na definicdo da direcéo
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das mudancas a implementar, e das entidades responsdveis pela
implementacio dessas mesmas politicas. A Estratégia Nacional para
aInclusdo das Pessoas com Deficiéncia 2021-2025 (ENIPD) foi publi-
camente apresentada apenas em novembro de 2021, sete anos ap6s o
término da ultima estratégia — Estratégia Nacional para a Deficiéncia
2011-2013 (ENDEF). A ENIPD esté organizada em oito linhas estra-
tégicas: 1) Cidadania, Igualdade e Nao Discriminacdo; 2) Promocéao
de um Ambiente Inclusivo; 3) Educacédo e Qualificacéo; 4) Trabalho,
Emprego e Formacéo Profissional; 5) Promoc¢édo da Autonomia e Vida
Independente; 6) Medidas, Servicos e Apoios Sociais; 7) Cultura,
Desporto, Turismo e Lazer; 8) Conhecimento, Pesquisa, Inovacéo e
Desenvolvimento. Para cada uma destas linhas ou eixos estratégicos
foram definidos objetivos gerais e especificos, e para cada objetivo
especifico foram definidas medidas ou a¢des, entidades responséaveis,
indicadores e prazos de implementacio. A implementacio da estra-
tégia continua, no entanto, bastante limitada, com um grande atraso
no arranque e na concretizacdo das medidas previstas, em resultado,
conforme visivel no documento aprovado e amplamente denunciado
pelas organizacdes de pessoas com deficiéncia,? da falta de dotacéo
orcamental para a sua implementacao.

Neste contexto, tendo em conta as particularidades e dindmicas da
realidade econdémica e do ambiente sociopolitico portugués na ultima

década, neste livro convoca-se um quadro diverso de experiéncias e

3 Exemplos destas dentincias podem ser encontrados nos diferentes meios de comunicagéo
social: “Governo falha quase todas as metas para inclusdo de deficientes”, Jornal de Noticias,
31 de agosto de 2022, consultado a 31.08.2022, em https://www.jn.pt/nacional/governo-
falha-quase-todas-as-metas-para-inclusao-de-deficientes-15126313.html; “Estratégia para
a Inclusdo de Pessoas com Deficiéncia falhou metas propostas para 20217, Publico, 31 de
agosto de 2022, consultado a 31.08.2022, em https://www.publico.pt/2022/08/31/sociedade/
noticia/estrategia-inclusao-pessoas-deficiencia-falhou-metas-propostas-2021-2018869;
“Governo falha quase todas as metas para inclusdo de deficientes”, Jornal de Negdcios, 31
de agosto de 2022, consultado a 31.08.2022, em https://www.jornaldenegocios.pt/economia/
detalhe/governo-falha-quase-todas-as-metas-para-inclusao-de-deficientes; “Plano inclusdo
deficientes. Governo falha a grande maioria das medidas”, RTP, 31 de agosto de 2022,
consultado a 31.08.2022, em https://www.rtp.pt/noticias/pais/plano-inclusao-deficientes-
governo-falha-a-grande-maioria-das-medidas_v1429931; “Governo falhou quase todas as
metas para inclusdo de deficientes”, TSF, 31de agosto de 2022, consultado a 31.08.2022,em
https://www.tsf.pt/portugal/sociedade/governo-falhou-quase-todas-as-metas-para-inclusao-
de-deficientes-15126591.html.

14



INTRODUCAO

lutas compondo um retrato vivido da realidade dindmica das pessoas
com deficiéncia em Portugal no inicio da terceira década do século XXI.
Ao mesmo tempo que se procura contribuir para avalorizacédo dos Estudos
da Deficiéncia no nosso pais, refletindo sobre as politicas publicas em
curso e sobre as suas contradi¢des, nesta coletanea procura dar-se conta
dapujante diversidade de experiéncias das pessoas com deficiéncia afir-
mando a importancia do seu crucial contributo para um pensamento
critico composto de saberes emancipadores, identidades insurgentes e
de renovadas agendas de justica social.

Olivro é composto por oito capitulos. No primeiro capitulo, “Deficiéncia
e Vida Independente em Portugal: a experiéncia do projeto-piloto de
Lisboa”, Fernando Fontes, Adriano Moura, Bruno Sena Martins, Joana
Alves, Moénica Lopes, Paula Campos Pinto e Silvia Portugal analisam
criticamente o desenvolvimento da reivindicacéo e de uma politica de
Vida Independente para pessoas com deficiéncia em Portugal. Num pri-
meiro momento, revisitam os principios e filosofia da Vida Independente
para pessoas com deficiéncia tal como definidos pelos movimentos pela
Vida Independente para pessoas com deficiéncia criados nos Estados
Unidos da América e nalguns paises europeus. Num segundo momento,
fazem uma “arqueologia” da Vida Independente enquanto reivindica-
céo politica por parte dos movimentos de pessoas com deficiéncia em
Portugal e enquanto medida de politica social por parte do Estado.
Num terceiro e iltimo momento, refletem sobre uma experiéncia especi-
fica de implementacéo de um projeto de Vida Independente, analisando
as suas principais areas de impacto.

No segundo capitulo, “O paradoxo da medicaliza¢éo da deficiéncia em
Portugal”, Silvia Portugal, Joana Alves e Fernando Fontes inspiram-se
num texto de Lennard Davis de 2016 para debater o que se denomina
como “paradoxo da medicalizacdo”. Como se argumenta, em Portugal as

pessoas com deficiéncia sdo alvo de uma dupla opresséo por parte deste

4 A reflexdo aqui desenvolvida foi encetada no ambito do projeto “Da leséo vértebro-me-
dular ainclusdo social: a deficiéncia enquanto desafio pessoal e sociopolitico”, cofinanciado
pela Fundacdo para a Ciéncia e a Tecnologia através de fundos nacionais, e por Fundos
Europeus no dmbito do FEDER — Programa COMPETE (ref.2: PTDC/CS-SOC/102426/2008 |
FCOMP-01-0124-FEDER-009269).
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sistema centrado na medicalizacdo dos seus problemas: por um lado, esta
medicalizacdo amarra as pessoas com deficiéncia a solucoes médicas e
individuais, por outro, a auséncia ou insuficiéncia da oferta de servicos
e cuidados médicos e de reabilitagdo acentua o seu grau de incapacidade
e limita as suas possibilidades e qualidade de vida. Neste capitulo procu-
ra-se,assim, relancar o debate sobre o impacto do paradigma biomédico
nas condi¢des de vida das pessoas com deficiéncia em Portugal.

No terceiro capitulo, “Reabilitacéo e reintegracio de pessoas com
deficiéncias e incapacidades adquiridas: um desafio para Portugal”,
Jeronimo Sousa e Andreia Mota, tendo por base uma breve caracte-
rizacédo da incidéncia das incapacidades em Portugal refletem sobre
os seus impactos e necessidades em termos de reabilitagcdo. Numa
segunda parte, centrando-se especificamente na reabilitagcéo profis-
sional, os autores apresentam uma breve resenha histérica sobre a
sua emergéncia e desenvolvimento, situando-a nos atuais modelos de
politica de reabilitacdo profissional e retorno ao trabalho propostos
pela Unido Europeia e pela Associacdo Europeia do Comércio Livre
(EFTA na sigla em inglés). Numa ultima parte, debrucando-se sobre o
caso portugués, refletem sobre a experiéncia especifica do Centro de
Reabilitacdo Profissional de Gaia.

No quarto capitulo, “A experiéncia da doenca crénica no contexto
da deficiéncia em Portugal”, Ana Bé analisa as dificuldades do dia a dia
experienciadas por pessoas que vivem em Portugal com doencas crénicas
(fibromialgia, esclerose miltipla, encefalomielite midlgica e sindrome de
fadiga cronica). Focando-se especificamente nas experiéncias recolhi-
dasreferentes a situacOes de emprego e apoios estatais, neste capitulo
apela-se auma leitura mais abrangente da doenca cronica, tracando um
paralelismo com a situacdo das pessoas com deficiéncia, e defendendo
a andlise destas experiéncias como uma forma de opresséo social.

No quinto capitulo, “Das margens para o centro: a vez e a voz das
mulheres com deficiéncia”, Paula Campos Pinto e Teresa Janela Pinto
recuperam as narrativas e experiéncias subjetivas de raparigas e
mulheres com deficiéncia em Portugal para identificar os processos
e estruturas que produzem a sua marginalizacdo e desvalorizacéo

social e cultural na interseclo das dimensodes de género e deficiéncia.
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Paratal, utilizam uma perspetiva intersecional para compreender estes
processos enquanto relacionais, mutuamente constitutivos e estrutu-
rados por relacdes de poder. Ao longo deste capitulo analisam-se as
relacdes de poder que estruturam os processos de representacio da
deficiéncia no feminino e de producéo das desigualdades e exclusoes
estruturais de que sdo alvo raparigas e mulheres com deficiéncia na
sociedade portuguesa.

No sexto capitulo, “A excluséo abissal das pessoas com Sindrome de
Down em Portugal”, Marina Faria analisa a exclusdo social vivenciada
pelas pessoas com Sindrome de Down em Portugal sob a perspetiva
das Epistemologias do Sul. Ancorando-se numa abordagem relacional
da deficiéncia, a autora argumenta que a exclusio social vivida pelas
pessoas com deficiéncia deve ser definida como abissal, em virtude
desta se estruturar como um fenémeno com fortes raizes na linha abissal
demarcada principalmente pela opresséo resultante dalégica capitalista
e patriarcal. Tal constatacdo permitira a autora defender aimportancia
das lutas anticapitalistas e antipatriarcais na defesa da inclusdo das
pessoas com Sindrome de Down na sociedade portuguesa.

No sétimo capitulo, “A reconfiguracéo da cegueira no contexto museo-
logico: pelo acesso as artes visuais”, Patricia Roque Martins examina os
principais aspetos que tém influenciado o modo como o acesso aos museus
de arte tem sido promovido ao mesmo tempo que reflete sobre a poten-
cial relevancia dos museus de arte para a formacéo da identidade das
pessoas com deficiéncia visual. Apés uma sistematizacio das diferentes
abordagens enquadradoras das relacoes entre museus de arte e pessoas
com deficiéncia, a autora sistematiza os resultados de um estudo de caso
desenvolvido na Colecédo Moderna do Museu Calouste Gulbenkian, em
Lisboa, em torno da exposi¢éo do pintor surrealista Fernando Azevedo.
Este capitulo apresenta-se como um grito de alerta para a urgéncia do
desenvolvimento de praticas inclusivas no seio do nosso patrimonio histé-
rico-artistico que olhem para as pessoas com deficiéncia ndo apenas como
sujeitos passivos, mas também como sujeitos ativos e produtores de arte.

No oitavo e ultimo capitulo, “A gaguez como dificuldade de inscricdo
no mundo”, Daniel Neves da Costa debruca-se sobre a experiéncia da

pessoa que gagueja em Portugal refletindo sobre os processos de gestéo
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da sua ocultacédo no quotidiano comunicativo. Através da exploracéo da
experiéncia da gaguez, o autor mostra como essa experiéncia vai sendo
construida socialmente e marcada por relacdes sociais de poder que
lhe conferem sentidos negativos, que estéo na base de dificuldades de
inscricido das pessoas que gaguejam no mundo social que as rodeia, bem

como de sentimentos de angustia e de sofrimento existencial.
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